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IZVLEČEK 
Uvod: Epilepsija je pogosta kronična nevrološka motnja pri otrocih in mladostnikih, ki 
vpliva na kakovost življenja. Vsak posameznik si pojem z zdravjem povezana kakovost 
življenja drugače razlaga. Obsega namreč različna področja življenja, katerim vsak 
posameznik pripisuje različen vpliv na kakovost življenja. Poleg fizičnega vpliva epilepsije 
moramo biti pri otrocih in mladostnikih pozorni tudi na psihosocialno determinanto, saj 
potekajo procesi socializacije in razvoja neodvisnosti in avtonomije. Pomemben vpliv na 
zagotavljanje kakovosti življenja imajo tudi antiepileptična zdravila ter njihovi stranski 
učinki, ki otrokom pogosto predstavljajo težave.  Namen Namen diplomskega dela je 
raziskati, kaj predstavlja pojem kakovost življenja, ugotoviti, ali epilepsija vpliva na 
psihosocialno in fizično determinanto kakovosti življenja ter proučiti, ali epilepsija in 
antiepileptičnih zdravil vplivajo na kognitivne sposobnosti otrok in mladostnikov z 
epilepsijo. Metode dela: Uporabljena je bila opisna ali deskriptivna metoda dela. Do 
literature smo dostopali preko podatkovnih baz MEDLINE, CINAHL in ScienceDirect. Ob 
upoštevanju vključitvenih in izključitvenih kriterijev smo izbrali 43 člankov, ki smo jih 
podrobneje pregledali. Rezultati: Rezultati so pokazali multidimenzionalnost pojma z 
zdravjem povezana kakovost življenja ter vpliv epilepsije na psihosocialno in fizično 
determinanto zagotavljanja kakovosti življenja. Rezultati tudi potrjujejo vpliv epilepsije in 
antiepileptičnih zdravil na kognitivne sposobnosti otrok in mladostnikov z epilepsijo. 
Razprava in sklep: S pregledom literature smo ugotovili, da pojem z zdravjem povezana 
kakovost življenja obsega več področij, na katerih se odraža kakovost življenja in da  
otroci in mladostniki psihosocialnemu vplivu epilepsije na kakovost življenja pripisujejo 
večji pomen kot fizičnemu vplivu. Otroci in mladostniki se nahajajo v življenjskem 
obdobju, kjer so odnosi z vrstniki in osamosvajanje še posebej pomembni za izgradnjo 
njihove osebnosti in zdrave samopodobe. Pomembno je prepoznavati dejavnike, ki 
negativno vplivajo na kakovost življenja in izvajati ustrezne intervencije, da zmanjšamo 
njihov vpliv ter tako otrokom in mladostnikom zagotovimo čim višjo kakovost življenja. 
Ključne besede: epilepsija, kakovost življenja, otrok, mladostnik, kognitivna funkcija. 
  
  
ABSTRACT  
Introduction: Epilepsy is a common chronic neurological disorder in children and 
adolescents, which affects on quality of life. Perception of the term health related quality of 
life is diffrent  from person to person. That term is comprising different areas of life, which 
impact on quality of life is determined individually by person. In children and adolescents 
with epilepsy we have to pay attention not only on the physical domain, but also the 
psychosocial domain, because of the underway of the processes of socialization and 
independence and autonomy development. Antiepileptic drugs and their side effects also 
have an important impact on quality of life, because they causes many problems which 
chidlren and adolescents have.   Purpose: The purpose of diploma paper is to explore, 
what the term quality of life means and to figure out if epilepsy have an impact on 
psychosocial and physical determinat of quality of life. We also wanted to consider if 
epilepsy and antiepileptic drugs have an impact on cognitive functions of children and 
adolescents with epilepsy. Methods:  We used  the decriptive method. We accesed to the 
literature by MEDLINE, CINAHL and ScienceDirect databases. With taking into account 
of the including and excluding criteria we choosed 43 articles, which was closely 
owerwieved. Results: The results showed tne multidimesionality of the term quality of life 
and the impact of epilepsy on psichosocial and physical determinant of providing quality 
of life. The results also confirmed the impact of epilepsy and antiepileptic drugs on 
cognitive functions of children and adolescents with epilepsy. Discussion and conclusion: 
With the literature rewiew we found out, that the term health related quality of life 
comprise many areas, which reflects the quality of life and that the children and 
adolescents reffer bigger impact of the psychosocial domain to the quality of life than the 
physical domain. Children and adolescents are in specific lifetime, when peer relations and 
independence development are especialy important for construction of their personality 
and healthy self-esteem. We have to recognize the negative effects of epilepsy on quality 
of life and use appropiate interventions to reduce their impact and provide children and 
adolescents as hihg quality of life as we can. 
Keywords: epilepsy, quality of life, child, adolescent, cognitive function. 
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1  UVOD 
 
Epilepsija je pogosta kronična nevrološka motnja, ki na mednarodni ravni v otroštvu 
prizadene med 3,6 in 9,0 / 1000 prebivalcev. Po postavljeni diagnozi se morajo tako otroci 
ali mladostniki z epilepsijo ter njihovi starši soočiti ne samo z medicinskim vidikom, 
temveč tudi z vplivom na psihosocialno blagostanje, ki ga življenje z epilepsijo prinaša 
(Benson et al., 2015a).  
Rizou in sodelavci (2015) kakovost življenja (KŽ) opredeljujejo kot »posameznikovo 
dojemanje njegovega položaja v življenju v okviru kulture in vrednot, v katerih živi in v 
zvezi z njegovimi cilji, pričakovanji, standardi in skrbmi. Vključuje posameznikovo 
fizično zdravje, psihološko stanje, raven neodvisnosti, družbene odnose, osebna 
prepričanja in njegove odnose do perečih lastnosti okolja«. 
Raziskave, povezane s KŽ otrok in mladostnikov z epilepsijo, so pokazale, da ima 
epilepsija vpliv na KŽ. Raziskava, izvedena na Irskem, je pokazala, da otroci in 
mladostniki z epilepsijo izražajo željo po »normalnosti«, saj se jim zdi, da se ljudje do njih 
vedejo drugače, kot do zdravih vrstnikov. Zaradi svoje diagnoze se počutijo drugačne. 
Navajajo tudi, da ne želijo o svoji bolezni pripovedovati drugim, saj se bojijo morebitnih 
restriktivnih ukrepov in negativnih odzivov, ki bi jih doleteli, če bi ljudje izvedeli za 
njihovo diagnozo. Nekateri epilepsijo dojemajo kot nekaj negativnega. Navajajo še, da 
imajo težave pri razlaganju vrstnikom o svoji bolezni, ker je epilepsija nekaj zelo 
kompleksnega, hkrati pa si ne želijo, da bi vrstniki to uporabili kot »orodje« za 
nadlegovanje (Benson et al., 2015b). 
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2 NAMEN 
 
Namen diplomskega dela je raziskati vpliv epilepsije na kakovost življenja otroka in 
mladostnika na podlagi tuje strokovne literature.  
Raziskovalna vprašanja, ki smo si jih zastavili, so: 
- Kaj pomeni pojem z zdravjem povezana kakovost življenja (ZPKŽ)? 
- Ali epilepsija vpliva na psihosocialno determinanto kakovosti življenja otrok in 
mladostnikov? 
- Ali epilepsija vpliva na fizično determinanto kakovosti življenja otrok in 
mladostnikov? 
- Ali epilepsija in antiepileptična zdravila (AEZ) vplivajo na kognitivne sposobnosti 
otrok in mladostnikov? 
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3 METODE 
 
Diplomsko delo temelji na podlagi pregleda tuje strokovne literature. Uporabljena je 
opisna ali deskriptivna metoda dela. Do literature smo dostopali preko podatkovnih baz 
MEDLINE (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online), CINAHL (Cumulative 
Index of Nursing and Allied Health Literature) in ScienceDirect. 
 
TABELA 1: KLASIFIKACIJA LITERATURE NA PODLAGI KLJUČNIH BESED PO POSAMEZNIH 
PODATKOVNIH BAZAH 
Dostop 
 
Ključna beseda 
   MEDLINE CINAHL ScienceDirect 
Quality of life in 
children with epilepsy 
6 6 11053 
Side effects of 
antiepileptic drugs 
23 1 14643 
Cognitive function in 
children with epilepsy 
1 1 14011 
Quality of life in 
pediatric epilepsy 
1 204 5486 
Cognitive function in 
pediatric epilepsy 
1 127 6579 
 
Ob upoštevanju vključitvenih in izključitvenih kriterijev ter ocene kakovosti literature smo 
izbrali 43 člankov, ki smo jih podrobneje preučili. 
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Vključitveni kriteriji: 
- članki, nastali med leti 2000 in 2017 (kar nam omogoča zadostno število literature, 
potrebne za pisanje diplomskega dela) 
- članki, ki se nanašajo na raziskovalna vprašanja, ki smo si jih zastavili; 
- članki s celotnim besedilom; 
- članki v angleškem jeziku. 
 
Izključitveni kriteriji: 
- članki, ki vključujejo tudi vplive drugih bolezni na kakovost življenja; 
- članki, kjer ni bilo možno pridobiti celotnega besedila; 
- članki, ki ne proučujejo vpliva epilepsije na kakovost življenja, temveč epilepsijo 
na splošno.  
 
Ocena kakovosti literature:  
- pridobljena literatura je relevantna (strokovni in znanstveni članki); 
- izvirni članki temeljijo na kakovostno izvedenih raziskavah (ustrezno predstavljene 
raziskovalne metode); 
- pri preglednih člankih so dobro opisane metode dela, literatura je ustrezna glede na 
raziskovalni problem; 
- literatura se navezuje na raziskovalni problem (posamezni članki se navezujejo na 
posamezno raziskovalno vprašanje). 
 
Literaturo smo iskali od januarja 2016 do maja 2017. 
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4 Z ZDRAVJEM POVEZANA KAKOVOST ŽIVLJENJA 
 
Z zdravjem povezana kakovost življenja (ZPKŽ) je pri vrednotenju odziva na zdravljenje 
temeljna psihosocialna komponenta. Združenje pod imenom Mednarodna Liga proti 
epilepsiji (angl. International Ligue Against epilepsy) navaja, da je to »najširši in najbolj 
pomemben izid katerega koli kroničnega zdravstvenega stanja«. Zdravniki ugotavljajo, da 
pomanjkanje znanja o dejavnikih, ki vplivajo na kakovost življenja, lahko zavira uspešnost 
zdravljenja (Ferro, 2014). 
ZPKŽ je večdimenzionalen pojem, ki ga lahko razdelimo na več determinant: stanje 
bolezni oz. fiziološka simptomatika, funkcionalni status ter psihološko in socialno 
delovanje posameznika (Ferro, 2014). Clary in sodelavci (2010) navajajo, da je pri 
posamezniku ZPKŽ odvisna od »osebnih pričakovanj, zmožnostih ter izkušenj« in da na 
težave v zvezi z ZPKŽ vplivajo tako demografski podatki kot tudi epilepsija sama. 
Ugotavljajo tudi, da so otroci in mladostniki z epilepsijo bolj podvrženi k zmanjšani 
ZPKŽ.  
Moffat in sodelavci (2008) poudarjajo, da vsak posameznik drugače dojema pojem KŽ, 
zato se jim zdi bistvenega pomena, da izhajamo iz posameznika, kar ob upoštevanju 
bolnikovih izkušenj omogoča najbolj celosten pristop. Navajajo tudi, da se otroci in 
zdravniki pogosto razhajajo predvsem v subjektivnem opredeljevanju KŽ. Na ZPKŽ pri 
otrocih še najbolj vplivajo odnosi z vrstniki (predvsem v negativnem smislu) ter 
vzpostavitev avtonomije in neodvisnosti.   
Pri otrocih in mladostnikih se vpliv epilepsije na KŽ odraža na različnih področjih. Na 
fizičnem področju se soočajo z utrujenostjo, povečano potrebo po spanju in s 
pomanjkanjem energije. V povezavi z čustveno in vedenjsko domeno težavo predstavlja 
stalno prisoten čustveni distres, ki ga opisujejo z naslednjimi besedami: "skrb", "strah", 
"jeza", "bolečina", "žalost", "depresija", "travma", "frustracija" in "zadrega". Na socialnem 
področju na kakovost življenja vpliva predvsem občutek socialne izolacije. S kognitivnega 
in akademskega vidika otroci in mladostniki z epilepsijo navajajo predvsem težave s 
spominom in vzdrževanjem pozornosti. Na splošno pa jim predvsem epileptični napadi 
predstavljajo oviro do normalnosti (Elliott et al., 2005). 
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Montanaro in sodelavci (2004) pojem KŽ opredeljujejo kot »multidimenzionalni 
konstrukt«, ki ga vsak posameznik dojema drugače. Otroci z epilepsijo imajo težave tako 
na psihološkem kot tudi na socialnem in akademskem področju. Pogosti napadi, AEZ ter 
njihovi stranski učinki, motnje pozornosti in spomina ter psihosocialne prilagoditve na 
življenje z epilepsijo so mogoči razlogi za navedene težave. 
Fayed in sodelavci (2015) ugotavljajo, da mladostniki večji vpliv na KŽ pripisujejo 
mentalnemu zdravju ter podpori staršev in vrstnikov kot pa sami diagnozi in napadom in 
da pozitivne vsakodnevne izkušnje v domačem okolju in v šoli predstavljajo pomembnejši 
faktor za oceno zadovoljstva kot eden ali dva večja stresorja. 
Pri ugotavljanju KŽ se psihosocialnemu vidiku pripisuje večji vpliv kot pa kliničnemu 
vidiku, zato je pomembno zmanjšati vpliv epilepsije na diskriminacijo in stigmatizacijo, 
tako pri osebi z epilepsijo kot tudi pri širši družbi. Pri tem ima pomemben vpliv tudi to, 
kako osebe z epilepsijo imenujemo. Friedrich in sodelavci (2015) so izvedli raziskavo, v 
kateri so ugotovili, da naziv »oseba z epilepsijo« vsaj delno zmanjša občutek stigme kot 
naziv »epileptik« in da je v primeru negativnih karakteristik pomembno pri vzpostavitvi 
identitete poudariti, da je pacient z epilepsijo oseba z določenimi lastnostmi in da ga 
njegova bolezen ne identificira.  
Na KŽ ima velik vpliv tudi nadzor nad epilepsijo. Boljši nadzor nad boleznijo prinaša 
otrokom višjo KŽ v primerjavi z otroci in mladostniki, pri katerih bolezni zaradi različnih 
vzrokov ni mogoče dobro nadzorovati. Ko se otrok na bolezen privadi in jo sprejme in ko 
so napadi uspešno nadzorovani, se izboljša tudi fizično počutje. Tudi dobri šolski dosežki 
pozitivno vplivajo na KŽ. Kot že večkrat omenjeno ima velik vpliv podpora vrstnikov in 
njihov odnos do epilepsije, ki pogosto zaradi pomanjkanja znanja negativno vpliva na KŽ, 
ne smemo pa pozabiti tudi na vpliv politerapije. Razlika med spoloma se opazi predvsem 
pri ocenjevanju občutka socialne podpore (prišel bolj do izraza pri ženskem spolu) in 
vpliva epilepsije na KŽ (prišel bolj do izraza pri moškem spolu). Pogosto je pri otrocih in 
mladostnikih z dobro nadzorovano epilepsijo prisoten strah pred ponovnim poslabšanjem 
bolezni, kar negativno vpliva na KŽ (Stevanović, 2007). 
Vpliv epilepsije na ZPKŽ otroka in mladostnika se razlikuje glede na starost otroka. Otroci 
samo bolezen dojemajo drugače kot mladostniki, kar lahko pripisujemo procesom 
odraščanja. Tako fiziološke, kognitivne in socialne spremembe pri mladostnikih 
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predstavljajo dodaten negativni dejavnik v povezavi s KŽ. Ker jih bolezen omejuje na 
različnih področjih življenja (vožnja motornih vozil, izbira poklica, športne aktivnosti, 
izleti ipd.), ki so za mladostnika zelo pomembne, je vpliv epilepsije na KŽ dokaj velik. 
Ozirajoč se na dejavnike, povezane z epilepsijo (pogostost napadov, število AEZ in 
pridružene motnje), lahko trdimo, da so zelo povezani z ZPKŽ (Bompori et al., 2014).  
Otroci in mladostniki z epilepsijo imajo različne »strategije« za izboljšanje KŽ. Predvsem 
otroci z negativnimi izkušnjami se želijo zaradi tega bolje izkazati v šoli in pri fizičnih 
aktivnostih. Pri zagotavljanju višje KŽ imata pomembno vlogo družina in vrstniki. V 
kolikor otrok v družini ne dobiva zadostne podpore in živi v pomanjkanju, ima to pogosto 
negativne posledice za otrokovo KŽ. Veliko otrok o svoji bolezni ne govori z vrstniki ali 
učitelji, saj ne želijo, da bi se do njih vedli drugače kot do zdravih vrstnikov. Prav občutek 
»drugačnosti« ima negativen vpliv na KŽ in na otrokovo samopodobo (Zamani et al., 
2014).  
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5 PSIHOSOCIALNI VPLIV EPILIPSIJE NA KAKOVOST 
ŽIVLJENJA 
 
Epilepsija vpliva na celotno družino. Predvsem sam pojav bolezni lahko družino postavi v 
zelo stresno situacijo. V kolikor so pridruženi še kognitivni primanjkljaj ali učne težave, pa 
lahko to še dodatno negativno vpliva na družino. Že sama narava bolezni je nepredvidljiva, 
kar tudi moteče vpliva na odnose znotraj družine. Starši pogosto podvomijo v svoje 
starševske sposobnosti. Vedenjske motnje pri otroku z epilepsijo bolj kot s samimi napadi 
povezujejo z slabim družinskim okoljem in neučinkovitim starševstvom (Rodenburg et al., 
2011). 
V šolskem okolju imajo otroci z epilepsijo v primerjavi z zdravimi vrstniki večje možnosti 
za zaostanek v učnem razvoju. Ob samem pojavu epilepsije tega ni opaziti, toda kasneje je 
mogoče zaznati nižje dosežke v primerjavi z vrstniki tako na področju branja, pisanja, 
matematike in splošnih informacij. Na učni uspeh vplivajo tudi pridružene vedenjske 
motnje, starost ob pojavu napadov, tip epilepsije, AEZ, motnje spanja (ki so lahko 
posledica napadov v spanju ali AEZ). Pri doseganju želene izobrazbe ime veliko vlogo 
otrok sam (njegova motiviranost, samopodoba, odnos do epilepsije ipd.) kot tudi družina 
(Rodenburg et al., 2011). 
Po prehodu v puberteto, ko se pri otroku vzpostavi proces socialne integracije, pri 
mladostnikih z epilepsijo obstaja večje tveganje za pojav duševnih bolezni in z njimi 
povezanega samomorilnega vedenja. Epilepsija ima pri mladostnikih med vsemi 
kroničnimi boleznimi najbolj negativen vpliv na njihovo socialno življenje, zato je 
smiselno že v otroštvu izvajati intervencije, ki bi zmanjšale vpliv bolezni na življenje 
(Rodenburg et al., 2011). 
Epilepsija vpliva na odnose z vrstniki in na proces samo-osvajanja. Najstniki so bolj 
izpostavljeni ustrahovanju s strani vrstnikov. Da razkrijejo svojo bolezen, zahteva od njih 
veliko poguma. Pogosto zaradi svoje bolezni doživljajo zavrnitve, tudi v partnerskih 
odnosih. Nekateri posamezniki navajajo tudi pozitivne izkušnje, ko so se želeli njihovi 
prijatelji bolje seznaniti z epilepsijo in so se želeli poučiti, kako lahko prijateljici / 
prijatelju ob napadu pomagajo (McEwan et al., 2004b). Hamiwka in sodelavci (2009) so v 
svoji raziskavi ugotovili, da so otroci in mladostniki z epilepsijo v primerjavi z zdravimi 
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vrstniki bolj ogroženi za pojav vrstniškega nasilja, pogosteje pa ga tudi sami vršijo. 
Ugotavljajo, da obstaja povezava med izobrazbo staršev in socialno-ekonomskim statusom 
ter pojavom vrstniškega nasilja pri otrocih in mladostnikih z epilepsijo, toda ugotovitve 
niso znanstveno podprli, saj obstaja literatura z nasprotujočimi si ugotovitvami in bi bilo 
potrebno vpliv izobrazbe in socialno-ekonomskim statusom bolje raziskati. 
Socialno življenje otrok in mladostnikov z epilepsijo se v veliki meri razlikuje od 
socialnega življenja njihovih vrstnikov. Otroci navajajo, da jim že spanje pri prijateljih 
predstavlja svojevrstne skrbi, prav tako pa se zavedajo, da za njih vse igre zaradi njihove 
bolezni niso primerne. Pogosto se počutijo prikrajšane za skupinske izlete ter navajajo, da 
jim morebiten napad ali jemanje zdravil v prisotnosti prijateljev spravlja v zadrego (Moffat 
et al., 2009). Otroci in mladostniki z epilepsijo imajo v primerjavi z zdravimi vrstniki 
slabše razvite socialne veščine. Sodelovanje z vrstniki jim lahko predstavlja težave. Manj 
upoštevajo navodila in pogosteje neprimerno reagirajo na dejanja drugih, imajo tudi slabšo 
zmožnost samokontrole. Težje tudi pridobivajo informacije, komunicirajo z odraslimi ter 
velikokrat ne prevzemajo odgovornosti za lastna dejanja (Hamiwka et al., 2011). Tse in 
sodelavci (2007) so ugotovili, da bolj razvite socialne veščine tudi povečajo KŽ, saj so v 
obdobju otroštva pridobljene ustrezne socialne veščine ključne pri uspešnih psihosocialnih 
prilagoditvah kasneje v odraslem življenju.  
Obstajajo različni razlogi, zakaj se otroci in mladostniki težje vključijo v družbo. Na 
osebni ravni se ne počutijo dovolj samozavestne, so zadržani, dvomijo v svoje sposobnosti, 
počutijo se drugačne. S strani vrstnikov so deležni izključujočega vedenja, pogosto jih 
dražijo in označujejo z različnimi besedami, mlajši otroci celo poročajo tudi o izključenosti 
iz igre zaradi epilepsije. Starši se do njih vedejo preveč zaščitniško in jih omejujejo pri 
izbiri aktivnosti, prav tako pa jim ne zagotavljajo občutka zasebnosti (čeprav nimajo slabih 
namenov in jih zgolj skrbi za otroke) (Elliott et al, 2005).   
Prisotnost epilepsije v otrokovem življenju vpliva tudi na participacijo v prostočasnih 
dejavnostih zunaj šole. Na splošno v primerjavi z zdravimi vrstniki ni velikih razlik, saj se 
tudi otroci in mladostniki z epilepsijo radi vključujejo v prostočasne aktivnosti. Eden 
izmed razlogov bi bil lahko tudi ta, da so vključeni v družbene dejavnosti in postanejo del 
skupnosti, tako kot njihovi zdravi vrstniki. Vpliv epilepsije bolj pride do izraza pri izbiri 
prostočasne aktivnosti. V primerjavi z zdravimi vrstniki se otroci z epilepsijo raje 
vključujejo v individualne aktivnosti, ki jih lahko izvajajo tudi doma (branje, pisanje ipd.) 
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ali v skupnosti (nakupovanje, obisk knjižnice, prostovoljstvo ipd.). Manj pogosto se v 
primerjavi z vrstniki odločajo za družabne aktivnosti (športne dejavnosti, likovno 
ustvarjanje, potep z vrstniki ipd.). Na omenjene preference glede prostočasnih dejavnosti 
vplivajo različni dejavniki. Otroke je strah morebitnega napada v družbi vrstnikov in z 
njim povezane stigmatizacije, negativno pa vplivajo tudi stranski učinki AEZ. Domače 
okolje jim prinaša občutek varnosti in občutek nadzora na dogajanjem, zato se tudi lažje 
sprostijo in uživajo v dejavnostih (Engel-Yeger et al., 2014).  
Na izbiro dejavnosti verjetno vpliva tudi to, da imajo družabne aktivnosti pogosto določena 
pravila in časovni razpored (npr. treningi, likovne in glasbene dejavnosti), med tem ko pri 
individualnih aktivnostih otrok lahko sam izbira, s čim se želi ukvarjati in koliko časa bo 
temu posvetil (aktivnosti lahko prilagaja svojemu trenutnemu počutju in času, ki ga ima na 
voljo). 
Otroci in mladostniki z epilepsijo se v vsakdanjem življenju soočajo s številnimi 
psihosocialnimi težavami, ki se odražajo na različnih področjih življenja. So bolj ogroženi 
za pojav psihiatričnih motenj, kot sta anksioznost in depresija, pogosteje imajo omejitve pri 
fizični aktivnosti, so bolj podvrženi socialni izolaciji, težje se vključujejo v družbo, so 
pogosteje preutrujeni in imajo težave pri učenju. Hkrati se soočajo tudi s stranskimi učinki 
zdravil, skrbi jih za prihodnost, počutijo se stigmatizirane, kar vsekakor vpliva na KŽ 
(Clary et al., 2010). V povezavi z epilepsijo in napadi jih prevevajo raznolika čustva in 
občutki. Pogosti občutki žalosti (brez znanega razloga), psihične bolečine, frustracije 
(zaradi napadov, zdravil ali pretiranega nadzora s strani staršev), jeze (zaradi napadov, 
pretiranega nadzora) in samomorilne misli jim dodatno otežujejo življenje (Elliott et al., 
2005). 
Posameznikovo dojemanje bolezni vsekakor vpliva na pojav psihološkega distresa. Otroci, 
ki so prepričani, da bo epilepsija trajala dlje časa, da nimajo nadzora nad boleznijo (nadzor 
nad boleznijo pripisujejo zdravilom) in da epilepsija vpliva na njihovo čustveno 
doživljanje, so pogosteje podvrženi psihološkemu distresu. Otroci, ki se zavedajo, da 
zdravljenje ne nadzoruje bolezni in da epilepsija nima velikega vpliva na njihovo 
emocionalnost, imajo višjo KŽ. Občutek, da imajo sami nadzor nad boleznijo, pozitivno 
vliva na KŽ (Rizou, 2015). 
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5.1 Epilepsija in občutek stigme 
Nekateri otroci in mladostniki z epilepsijo se zaradi svoje bolezni počutijo stigmatizirane. 
Austin in sodelavci (2014) navajajo tri ravni stigmatizacije: ponotranjena, medosebna in 
institucionalna stigma. Ponotranjena stigma so vsa čustva, prepričanja, strahovi in 
mišljenje osebe (v tem primeru otrok z epilepsijo), ki je drugačna od ostalih. Medosebna 
stigma se nanaša na medosebne odnose, v katerih se z osebo zaradi njene bolezni ravna 
drugače kot s preostalimi. Institucionalna stigma neposredno izraža odnos širše družbe do 
oseb, ki so zaradi svoje bolezni drugačni. V raziskavi so se osredotočili predvsem na 
ponotranjeno stigmo. Ugotovili so, da so povečane potrebe po informacijah in podpori, 
strah in skrb otrok v povezavi z napadi, oblika napadov ter nižja starost otroka 
najpogostejši vzroki za občutek stigme. Neposredno pa na občutek stigme vplivajo tudi 
spol (v tem primeru je ženski bolj izpostavljen), starost ob prvem napadu, napadi v 
zadnjem letu ter obvladovanje napadov.  
Jacoby in sodelavci (2005) ugotavljajo, da je občutek stigme povezan s potekom bolezni. 
Namreč občutek stigme pogosteje navajajo osebe, pri katerih se napadi ponavljajo, kot pa 
osebe, pri katerih je epilepsija v remisiji. Prav tako navajajo, da je občutek stigme povezan 
z izobrazbo in dojemanjem bolezni (v smislu omejitev, ki jih sama bolezen in napadi 
prinašajo). V povezavi s KŽ  so pogosto psiho-socialni faktorji (občutek stiske, 
prilagoditev na bolezen ipd. ) bolj pomembni kot fizični (napadi, vpliv AEZ ipd.). Občutek 
stigme se razlikuje tudi med različnimi kulturami (v tem primeru nekatere evropske 
države), kar pa lahko pripisujemo razlikam v zdravstvenem sistemu ter v samem odnosu do 
epilepsije.  
5.2 Anksioznost, depresija in epilepsija 
Pri otrocih in mladostnikih z epilepsijo se psihiatrične motnje pojavljajo bolj pogosto kot 
pri zdravih vrstnikih, hkrati pa so tudi pomemben dejavnik, ki vpliva na zmanjšano KŽ. 
Najpogostejši med njimi sta anksioznost in depresija, ki pa sta velikokrat spregledani in 
nista ustrezno zdravljeni. V literaturi lahko zasledimo nasprotujoča si mnenja, kaj pri 
otrocih in mladostnikih z epilepsijo sproži pojav anksioznosti ali depresije. Vrsta napadov, 
pogostost le teh in AEZ so pogosti dejavniki, ki vplivajo na pojav anksioznosti in 
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depresije, zelo pogosto pa je politerapija tista, ki sproži pojav omenjenih psihiatričnih 
motenj (Reilly et al., 2015). 
Otroci in mladostniki z epilepsijo so pogosteje podvrženi depresiji kot zdravi vrstniki. 
Občutki depresije najpogosteje izhajajo iz notranjih stisk ter nezmožnosti občutiti 
zadovoljstvo. Večja je tudi pojavnost socialne anksioznosti in obsesivnih motenj. 
Pogostejši napadi povzročajo občutek nizke samopodobe. V obdobju adolescence, ko so za 
vsakega mladostnika socialni odnosi zelo pomembni, lahko z epilepsijo povezane težave 
povzročijo hudo psihosocialno stisko (Baker et al., 2005).  
Kljub temu, da sta anksioznost in depresija med seboj podobni, imata različne vzroke, 
simptome in dejavnike tveganja. Pri obeh se klinična slika razlikuje od anksioznosti in 
depresije odraslih bolnikov, razlike pa je mogoče opaziti tudi med otroki in mladostniki. 
Pri otrocih se v povezavi z depresijo pojavlja razdražljivost, jeza in slabši šolski uspeh, 
lahko pa se pojavijo tudi psihomotorne spremembe, simptomi anksioznosti, fobije in 
vedenjske spremembe. Pri mladostnikih se prav tako pojavljajo psihomotorne spremebe, 
poleg tega pa še anhedonija (nezmožnost občutiti veselje, srečo), hipersomnija, brezup, 
težave s telesno težo in zlorabe psihoaktivnih substanc. V povezavi s suicidalno 
ogroženostjo med otroci in mladostniki ni statistično pomembnih razlik. Anksiozne motnje 
lahko razdelimo na več skupin, in sicer panične motnje, obsesivno-kompulzivne motnje, 
generalizirana anksioznost, sociofobija in pri otrocih zelo pogosta anksioznost zaradi 
ločitve. V povezavi z epilepsijo je najpogostejša generalizirana anksioznost, predvsem 
zaradi nepredvidljivosti napadov ter občutka nemoči, ker ne morejo nadzirati bolezni. 
Strah pred napadi pri otrocih je pogosto povezan z anksioznostjo zaradi ločitve. Strah pred 
osramotitvijo zaradi napada v javnosti lahko povezujemo s sociofobijo, ki lahko vodi v 
socialno izolacijo (Ekinci et al., 2009). 
Meyer (2008) navaja, da je pojav anksioznosti in depresije bolj pogost pri otrocih z 
generaliziranimi napadi, pri otrocih s pogostejšimi napadi ter pri otrocih, ki so zdravljeni s 
politerapijo. Pri pojavnosti v povezavi z vrsto napadov je razlika zelo majhna, v povezavi s 
pogostostjo napadov je večja, v povezavi z terapijo pa je razlika od vseh treh spremenljivk 
največja.  
Večja pojavnost anksioznih motenj in depresije se zaznava tudi pri otrocih in mladostnikih 
z epilepsijo, pri katerih se pojavljajo motnje spanja. Predvsem prekinitev spanja (zaradi 
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napada) in REM zakasnitev (podaljšan čas od nastopa spanja do nastopa REM faze) sta 
pomembna faktorja, ki vplivata na čustvene in vedenjske motnje (Beattie et al., 2016).  
Schraegle in Titus (2017) ne navajata statistično pomembnih razlik pri tveganju za pojav 
depresije in anksioznosti med otroci z generaliziranimi in parcialnimi napadi. Prav tako pri 
parcialnih napadih ni pomembnejših razlik v povezavi s hemisfero (levo ali desno), iz 
katere parcialni napad izvira. Navajata pa, da pri otrocih s parcialnimi napadi, ki izvirajo iz 
temporalnega režnja obstaja večje tveganje za pojav depresije v primerjavi s parcialnimi 
napadi, ki izvirajo iz frontalnega režnja. Rezultati njune raziskave potrjujejo vpliv 
politerapije na pojav anksioznosti in depresije pri otrocih. Pojav anksioznosti je pogostejši 
pri mladostnikih kot pri otrocih, saj se svoje bolezni že bolje zavedajo. Predvsem tveganje 
za pojav napada v šoli ali med druženjem s prijatelji pomembno vpliva na samopodobo in 
razvoj identitete in posledično tudi na pojav socialne izolacije. 
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6 FIZIČNI VPLIV EPILIPSIJE NA KAKOVOST ŽIVLJENJA 
 
Fizični vpliv epilepsije na kakovost življenja ni tako podrobno raziskan kot psihosocialni, 
vendar kljub temu pomembno vpliva na KŽ otrok in mladostnikov z epilepsijo. Predvsem 
motnje spanja, poškodbe v povezavi z napadi in stranski učinki AEZ so dejavniki, ki 
odražajo KŽ na fizičnem področju. 
Pogost stranski učinek AEZ je sprememba telesne teže. Pri zdravljenju z gabapentinom in 
karbamazepinom se telesna teža pogosto poveča, pri zdravljenju s topamaksom in 
zonisamidom se pogosto zmanjša, pri zdravljenju z lamotriginom in tiagabinom ni 
pomembnejših sprememb v telesni teži (Walia et al., 2004). 
Spremembe na koži se pojavljajo predvsem pri zdravljenju z lamotriginom. Pogosto so to 
blage alergične reakcije na zdravilo, možen pa je tudi pojav Stevens-Johnsonovega 
sindroma in toksične dermalne nekrolize, ki zahtevata takojšnjo hospitalizacijo in 
zdravljenje, saj sta lahko tudi smrtni. Pri nekaterih osebah pri zdravljenju s topiramatom se 
je pojavil pruritis, ki pa ni življenjsko ogrožujoč (Walia et al., 2004).  
Izpadi vidnega polja so pogosto povezani z zdravljenjem z  vigabatrinom, tiagabinom, 
gabapentinom, diazepamom, fenitoinom in karbamazepinom. Pri zdravljenju s 
topiramatom se pojavlja akutni glavkom, ki zapira očesni kot. Zdravljenje z zonisamidom 
lahko sproži vidne halucinacije (Walia et al, 2004).  
AEZ vplivajo tudi na notranje organe. Pozorni smo predvsem na nefrotoksičnost in 
hepatotoksičnost. Pri zdravljenju z lamotriginom moramo biti pozorni na jetrno funkcijo, 
saj lahko zdravilo povzroči hudo nekrozo in odpoved jeter in posledično celo smrt, pa tudi 
na ledvično funkcijo, saj se lahko pojavi akutni intersticijski nefritis, ki pa se ga da 
pozdraviti. V povezavi z ledvično funkcijo velja opozoriti tudi na uporabo topiramata, pri 
katerem je bilo zaznati tudi že pojav ledvične odpovedi (Walia et al., 2004). 
Motnje spanja so pogost pojav pri otrocih in mladostnikih z epilepsijo. Negativno vplivajo 
na pojav napadov in na zmožnost dnevnega funkcioniranja ter posledično na KŽ. Motnje 
spanja se po poročanju staršev pogosteje pojavljajo pri dečkih, vendar pri samo-poročanju 
ni pomembnejših statističnih razlik. V povezavi s starostjo otroka je pojav motenj spanja v 
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vseh starostih približno enak. Ozirajoč se na AEZ, ni bistvenih razlik pri pojavnosti motenj 
spanja pri poli- oz. mono-terapiji in ne med posameznimi zdravili (valproat, lamotrigin, 
okskarbazepin, levetiracetam, topiramat), ki so bila zajeta v raziskavo. Starši otrok z 
epilepsijo se soočajo s številnimi težavami v povezavi s spanjem – čas za odhod v posteljo, 
težave z uspavanjem, razdrobljen spanec in dnevna utrujenost. Otroci navajajo težave z 
odhodom v posteljo, dnevno utrujeno in spalnim vedenjem. Tudi epileptična aktivnost 
negativno vpliva na spanje. Pri otrocih, ki imajo motnje spanja, se pogosteje pojavljajo tudi 
duševne bolezni (Hansen et al., 2016).    
  
Med spanjem in epileptičnimi napadi obstaja dvosmerna povezava, saj spanje lahko sproži 
sam napad, napad pa vpliva na spanje, njegovo strukturo (NREM / REM faze) in 
učinkovitost. Pojavnost napadov med spanjem je odvisna tudi od tipa epilepsije,  ki jo 
otrok ima. Napadi med spanjem so zelo pogosti pri epilepsiji frontalnega režnja, med tem 
ko se pri epilepsiji temporalnega režnja napadi običajno pojavljajo podnevi (v kolikor pri 
slednji pride do sekundarne generalizacije, se napadi pogosteje pojavljajo ponoči. Tudi pri 
epileptičnih encefalopatijah, kjer je na EEG posnetku mogoče zaslediti kontinuirane 
ostrejše valove med spanjem je bilo zaznati prevalenco napadov ponoči (Beattie et al., 
2016) 
 
Spanje ima neposreden vpliv na pojav nekaterih napadov in na epileptiformne spremembe. 
Deprivacija (odvzem spanja) je pogosta metoda pri spremljanju epilepsije in z njo 
povezanih sprememb v možganih, saj tako lahko potrdimo ali ovržemo vpliv spanja na 
epileptično aktivnost v možganih. V povezavi z stresnimi faktorji in utrujenostjo poveča 
tveganje za pojav napada (Beattie et al., 2016). Otroci in mladostniki z epilepsijo tako med 
tednom kot tudi med vikendom spijo dlje od zdravih vrstnikov. Motnje spanja se enako 
pogosto pojavljajo med otroci in mladostniki s parcialno in generalizirano epilepsijo, med 
obema spoloma in med različnimi starostnimi skupinami. Prav tako ni statistično 
pomembnih razlik v povezavi s številom AEZ. Motnjam spanja so bolj podvrženi otroci in 
mladostniki, pri katerih ni predvidljivega vzorca pojavljanja napadov v primerjavi z otroci, 
kjer se napadi pojavljajo predvidoma podnevi oz. ponoči. AEZ vplivajo na trajanje spanja, 
na čas prehoda iz budnosti v spanje ter na samo strukturo spanja. Največji vpliv med AEZ 
na motnje spanja ima natrijev valproat, zaradi katerega se upočasni valovanje, zmanjša 
REM spanje in povzroča prekomerno utrujenost. Pri uporabi benzodiazepinov se lahko 
16 
 
pojavijo nočne apneje (zaradi vpliva zdravila na relaksacijo dihalnih mišic) (Chan et al., 
2011). 
 
Na fizičnem področju na KŽ pomembno vpliva tudi pomanjkanje energije, ki se odraža na 
udejstvovanju pri fizičnih in socialnih aktivnostih. Otroci imajo težave pri športnih 
dejavnostih, ki zahtevajo veliko energije in fizične aktivnosti (npr. tek, plavanje). Prav tako 
občutijo pomanjkanje energije za socialne aktivnosti (npr. druženje s prijatelji). Kot možne 
vzroke navajajo AEZ, napade in pa tudi osebnostne lastnosti (Elliott et al., 2005). 
 
Otroci in mladostniki z epilepsijo se zaradi pojava napadov, nenadne izgube zavesti in z 
njo povezanih padcev pogosteje poškodujejo kot zdravi vrstniki. Običajno so to manjše 
poškodbe, ki ne zahtevajo strokovne oskrbe, lahko pa zaradi poškodbe otroci potrebujejo 
tudi operativni poseg. Prav strah pred poškodbami predstavlja veliko oviro pri ukvarjanju s 
športom, vožnji motornih vozil in preživljanju prostega časa. Najpogostejše so poškodbe 
kože in mehkih tkiv, ustne votline in jezika ter blage poškodbe glave. Večina poškodb ne 
zahteva bolnišničnega zdravljenja. Pri otrocih, ki jemljejo več AEZ (politerapevtsko 
zdravljenje) pogosteje pride do poškodb, kar lahko povezujemo s tem, da imajo bolj 
kompleksno obliko bolezni in pogostejše napade (Lagunju et al., 2016). 
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7 VPLIV EPILIPSIJE IN ANTIEPILEPTIČNIH ZDRAVIL NA 
KONGNITIVNE SPOSOBNOSTI 
 
Epilepsija vpliva tako na sociokognitivne kot tudi na nevrokognitivne sposobnosti. 
Sociokognitivne sposobnosti so tiste, ki nam omogočajo dinamično življenje v socialnem 
okolju (razumevanje družbenih odnosov, osmišljanje oseb in medosebnih odnosov). Pod 
nevrokognitivne sposobnosti uvrščamo pozornost in izvršilne spretnosti, verbalne 
spretnosti, fino motoriko, vidno-prostorske spretnosti ter spomin in učenje. V povezavi s 
sociokognitivnimi sposobnostmi imajo otroci in  mladostniki z  epilepsijo velikokrat težave 
z razumevanjem tujih mišljenj. V primerjavi z zdravimi vrstniki težje razumejo zmotna 
prepričanja, namerno laganje in sarkazem. Posledično lahko zaradi napačnih sklepanj 
nekoga prizadanejo ali pa se znajdejo v vlogi žrtve izsiljevanja. Bolje razvite socialne 
veščine omogočajo višje sociokognitivne sposobnosti, kar posledično zmanjša verjetnost 
za pojav vedenjskih motenj. V povezavi z nevrokognitivnimi sposobnostmi se pri otrocih 
in mladostnikih z epilepsijo pojavljajo težave pri vseh zgoraj naštetih spretnostih. Slabše 
kognitivne sposobnosti lahko povezujemo s tem, da so otrokovi možgani še v fazi razvoja 
in da vsakršna epileptična aktivnost v možganih negativno vpliva na razvojni proces 
centralnega živčnega sistema in kognitivnih sposobnosti (Raud et al., 2015). 
Pri večini otrok in mladostnikov z nekomplicirano obliko epilepsije dolgotrajni oz. 
napredujoč kognitivni primanjkljaj ni posledica epilepsije, kar so potrdile številne 
raziskave, ozirajoč se na inteligenčni kvocient (IK) otrok z epilepsijo. Pri nekaterih 
posameznikih pa je bilo možno opaziti kognitivni upad, ki je lahko posledica prevelike 
količine zdravil, slabo nadzorovane epilepsije in nižje starosti ob pojavu epilepsije. Prav 
tako obstaja večje tveganje za kognitivni upad pri otrocih s simptomatsko epilepsijo kot pri 
otrocih z idiopatsko obliko epilepsije (Bourgeois, 2004). 
Na kognitivne sposobnosti vpliva tudi spanje, predvsem izgradnja spomina. Med spanjem s 
počasnimi valovi se razvija t. i. »eksplicitni« spomin, med REM fazo pa se razvijata t. i. 
»implicitni« spomin in čustveni spomin ter razvoj kognitivnih procesov, ki so pomembni 
za učenje. Spremenjen spalni vzorec in struktura spanja negativno vplivata na kognitivne 
sposobnosti tudi iz vidika, da pomanjkanje spanja ponoči povzroča zaspanost preko dneva, 
kar moti otrokovo pozornost, lahko povzroča impulzivno vedenje in okvare kognitivnih 
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sposobnosti (Beattie et al. 2016). Utrujenost vpliva tudi na otrokovo sodelovanje v učilnici. 
Otroci se zaradi utrujenosti manj pogosto in tudi manj intenzivno odločijo za aktivno 
sodelovanje pri pouku. Težje si tudi zapomnijo učiteljevo razlago in pogosteje pozabljajo 
informacije. Zaradi utrujenosti se težko zberejo med učenjem, kar tudi vpliva na njihov 
šolski uspeh. Velik izziv jim predstavljajo tudi šolske aktivnosti, ki zahtevajo pozornost in 
zbranost (npr. pisanje spisa). Nekateri otroci celo poročajo o tem, da se jim zaradi napada 
»izbriše« njihov celodnevni spomin (Elliott et al., 2005). 
Slabši učni uspeh je pogost pojav pri učencih z epilepsijo, saj  bolezen vpliva na 
inteligenco, na hitrost procesiranja informacij ter na percepcijo in budnost. Motnje 
spomina, pozornosti in učne težave so pogost vzrok za slabši učni uspeh otrok in 
mladostnikov z epilepsijo v primerjavi z zdravimi vrstniki. Težave se pojavljajo na 
različnih področjih – matematika, branje, pisanje, črkovanje, bralno razumevanje in 
verbalno izražanje. Poleg AEZ imata negativen vpliv na uspeh v šoli tudi lokalizacija 
napada in prekomerna utrujenost (Whiting-MacKinnon, Roberts, 2012). 
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8 RAZPRAVA 
 
Epilepsija vpliva na KŽ otrok in mladostnikov, v kolikšni meri, pa je odvisno tudi od otrok 
in mladostnikov samih ter od njihovih staršev. Spada namreč med kronične bolezni, ki 
zahtevajo veliko mero samodiscipline in odgovornosti, da se bolezen kar se da uspešno 
vodi in nadzoruje. Pri obravnavi otrok in mladostnikov z epilepsijo se moramo zavedati 
tega, da je vsak otrok oz. mladostnik individuum, saj prihajajo iz različnih socialnih okolij, 
imajo drugačne možnosti za osebni in profesionalni razvoj, pogosto kljub enaki starosti ne 
razmišljajo vsi enako zrelo, samodisciplinirano in odgovorno, prav tako se razlikujejo po 
tipu epilepsije, zdravljenja (monovalentno / polivalentno) in uspešnosti oz. neuspešnosti 
vodenja bolezni, hkrati pa vsak otrok oz. mladostnik drugače dojema svojo bolezen in 
vpliv le – te na KŽ.  
Pojem ZPKŽ je multidimenzionalen, saj opredeljuje posameznikovo doživljanje bolezni in 
njen vpliv na različnih področjih življenja: psihološkem, socialnem, fizičnem in 
fiziološkem. Kljub temu, da sta z medicinskega vidika pomembni predvsem fizična in 
fiziološka determinanta (v povezavi z vodenjem, nadzorom bolezni in zdravljenjem 
bolezni, učinki zdravil in pogostostjo napadov), se KŽ pomembno odraža tudi na 
psihološkem in socialnem področju (občutek nadzora nad boleznijo, morebitna prisotnost 
simptomov anksioznosti in depresije, občutek sprejetosti v družbi, vpliv bolezni na 
samopodobo). Velikega pomena za ugotavljanje ZPKŽ je tudi vpliv epilepsije na 
vsakdanje življenje (Poochikian-Sarkissian et al., 2007). 
Psihosocialna determinanta vpliva na KŽ otrok in mladostnikov z epilepsijo. McEwan in 
sodelavci (2004a) navajajo, da epilepsija vpliva na razvoj identitete in avtonomije, proces 
osamosvajanja in socializacije ter na odnose z vrstniki.  Prasad in Corbett (2016) navajata, 
da pri otrocih in mladostnikih epilepsija negativno vpliva na splošno samopodobo. Pri 
mladostnikih, ki se svoje bolezni in vpliva le – te na življenje že bolje zavedajo, je v 
primerjavi z otroci ocena splošne samopodobe občutno nižja. Pri dekletih je upad 
samopodobe še nekoliko večji kot pri fantih. Scatolini in sodelavci (2017) ugotavljajo, da 
so otroci in mladostniki v primerjavi z zdravimi vrstniki pogosteje nesrečni, so manj 
priljubljeni med vrstniki ter imajo težave v šoli in tudi pri drugih opravilih, pogostejši so 
tudi občutki anksioznosti. Navajajo tudi, da ima pomemben vpliv na samopodobo otrokov 
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odnos do bolezni (otroci z negativnim odnosom do bolezni imajo slabšo samopodobo kot 
otroci s pozitivnim odnosom). Collins (2011) navaja, da sta anksioznost in depresija pri 
otrocih in mladostnikih z epilepsijo pogost pojav in da lahko negativno vplivata na proces 
socializacije. Pomembno je, da zdravstveni delavci znajo prepoznati simptome depresije in 
anksioznosti in da jih ne zamenjujejo z »mladostniškimi muhami«. Ugotavlja tudi, da je 
občutek stigmatizacije lahko rezultat dejanske izkušnje ali pa namišljene situacije. 
Izogibanje različnim aktivnostim v družbi, pojav socialne izolacije in slaba samopodoba so 
vzroki, da se otroci in mladostniki izogibajo družbe, saj jih je strah, da bi se do njih vedli 
drugače oz. izključujoče iz družbe.  
Fizična determinanta ima prav tako pomemben vpliv pri zagotavljanju ZPKŽ. Pomembno 
je, da otroci poznajo svojo bolezen in ustrezne ukrepe za zagotavljanje varnosti. Agarwal 
in sodelavci (2014) navajajo, da večine otrok pozna varnostne ukrepe med napadom in 
ukrepe za zagotavljanje varnosti (športne aktivnosti, pomen spanja, uživanje alkohola in 
drog ipd.). Modi in sodelavci (2011) odsotnost epileptičnih napadov in odsotnost stranskih 
učinkov AEZ opisujejo kot pomembna parametra pri ugotavljanju ZPKŽ. Otroci z urejeno 
boleznijo in brez stranskih učinkov AEZ imajo višjo KŽ kot otroci, pri katerih so napadi še 
vedno prisotni. Tudi motnje spanja so po ugotovitvah Gutter in sodelavcev (2013) pogost 
pojav pri otrocih in mladostnikih z epilepsijo. Le – te se odražajo predvsem v zakasnelem 
prehodu iz budnosti v spanje, kar zmanjša obseg spanja, posledično pa se pojavlja tudi 
utrujenost preko dneva.  
Vpliv epilepsije na kognitivne sposobnosti se kaže predvsem kot posledica stranskih 
učinkov AEZ. Izmed novejših AEZ sta topiramat in zonisamid edini zdravili, ki dokazano 
negativno vplivata na kognitivne sposobnosti, med tem ko imajo vigabatrin, lamotrigin, 
levetiracetam, okskarbazepin, rufinamid, lakozamid, eslikarbazepin in peramperel 
pozitiven vpliv (Moavero et al., 2017). Cheng in sodelavci (2017) navajajo, da so otroci z 
epilepsijo v primerjavi z zdravimi vrstniki manj inteligentni, imajo slabšo procesno hitrost 
in izvršilne sposobnosti, na področju jezika ni pomembnih razlik, vizualna pozornost je pri 
otrocih z absencami v primerjavi z otroci z benigno epilepsijo in z zdravimi vrstniki 
občutno slabša, prostorske sposobnosti in računanje pa sta pri otrocih z benigno epilepsijo 
slabša kot pri otrocih z absencami in zdravimi vrstniki.  
Na kakovost življenja otroka in mladostnika z epilepsijo vpliva več dejavnikov, katere je 
potrebno prepoznati in nato izvajati ustrezne intervencije, ki bi, kolikor je le mogoče, 
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zmanjšale vpliv na KŽ. Psihosocialna determinanta je za otroke in mladostnike zelo 
pomembna, saj poteka proces socializacije, vzpostavljanja medosebnih odnosov, 
neodvisnosti in razvoja avtonomije. Z otroci in mladostniki se je potrebno pogovarjati o 
njihovih strahovih in težavah, ki jim otežujejo vključevanje v družbo, saj na ta način 
omogočimo otroku, da razvije zdrave socialne odnose, hkrati pa preprečujemo pojav 
socialne izolacije. 
Na fizičnem področju moramo otroke in mladostnike seznaniti z varnostnimi ukrepi ob 
morebitnem napadu ter o pomenu osveščenosti njihove družbe o ustreznih ukrepih. Hkrati 
moramo opozoriti na aktivnosti, kjer potrebuje nadzor (le tako mu v primeru napada lahko 
zagotovimo pomoč) in na aktivnosti, ki zanj žal niso primerne, saj predstavljajo preveliko 
tveganje za njegovo varnost. Pomembno je tudi, da otroke in mladostnike poučujemo o 
medsebojnem vplivu AEZ ter alkohola in drog. Na ta način lahko preprečimo, da bi 
omenjene kombinacije usodno vplivale na zdravje otrok in mladostnikov. 
V povezavi s kognitivnimi funkcijami je predvsem potrebno spremljati otrokov učni uspeh 
ter različne kognitivne sposobnosti ter ob morebitnem kognitivnem upadu zdravnika na to 
opozoriti in skupaj z njim poiskati ustrezno zdravilo, ki ne bi imelo vpliva na kognicijo, bi 
pa uspešno nadzorovalo epilepsijo.  
Medicinska sestra ima pri obravnavi otroka in mladostnika z epilepsijo pomembno vlogo. 
Predvsem je pomembno, da se zaveda, da je vsak otrok oz. mladostnik individuum in da je 
za zagotavljanje čim višje kakovosti življenja zelo pomemben holistični pristop. V času 
hospitalizacije medicinska sestra izvaja številne diagnostično-terapevtske postopke, ki so 
odlična priložnost za pogovor z otrokom oz. mladostnikom. Tako si lahko pridobi veliko 
pomembnih podatkov o njegovem počutju, strahovih, dvomih, stiskah. Prepoznati mora 
morebiten epileptični napad in ustrezno ukrepati (zagotavljanje varnosti, p.p. aplikacija 
diazepama, nadzor do izteka napada in po njem). Pozorna mora biti na stranske učinke 
AEZ ter nanje opozoriti zdravnika. V obravnavo je pomembno vključiti tudi starše in 
posvetiti pozornost tudi njihovim stiskam, ki jih doživljajo zaradi otrokove epilepsije. V 
kolikor medicinska sestra ugotovi, da bi bilo potrebno v obravnavo vključiti tudi psihologa, 
na to opozori zdravnika. 
Medicinska sestra mora prepoznavati potrebe družine ter načrtovati zdravstveno nego tako, 
da vključuje v obravnavo celotno družino. Starše in sorojence je potrebno podučiti o 
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ukrepih ob epileptičnem napadu, pomenu jemanja terapije ter stranskih učinkih, ki se lahko 
pojavijo. Ob odpustu je potrebno dati staršem informacije, kam se lahko obrnejo po pomoč 
v primeru težav in nejasnosti, razložiti režim terapije ter aplikacijo diazepama ter opozoriti 
na pomen vodenja dnevnika napadov. Starši naj o otrokovi oz. mladostnikovi epilepsiji 
obvestijo vzgojno-izobraževalno ustanovo, ki jo njihov otrok obiskuje. 
V Sloveniji je že dlje časa aktivno društvo Liga proti epilepsiji Slovenije, ki izvaja številne 
aktivnosti za izboljševanje kakovosti življenja ljudi z epilepsijo. Smiselno je, da starše in 
otroke informiramo o obstoju društva in jim, v kolikor izrazijo željo, pomagamo pri 
vključitvi.  
Pomembno je, da se starši in otroci oz. mladostniki zavedajo, da niso sami in da se lahko v 
primeru težav kadarkoli obrnejo na nas. Predvsem po odpustu iz bolnišnice pogosto 
nastopijo stiske ter dvomi, kako bo v domačem okolju. Celotno družino zato spodbujamo, 
opogumljamo in v njih krepimo občutek, da zmorejo prevzeti nadzor nad otrokovim 
zdravstvenim stanje, da poznajo ukrepe za zagotavljanje varnosti ob napadu in po njem, 
režim terapije in pomen opazovanja stranskih učinkov AEZ. 
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9 ZAKLJUČEK 
 
Diplomsko delo z naslovom Kakovost življenja otroka in mladostnika z epilepsijo 
obravnava različne dejavnike, ki vplivajo na KŽ. Otroci in mladostniki drugače doživljajo 
bolezen kot odrasli, zato potrebujejo njihovim potrebam prilagojeno obravnavo. 
Pomembno je, da se z otrokom o bolezni pogovarjamo, da jih poslušamo ter jim 
posredujemo informacije v obliki, primerni njihovi starosti in zrelosti. Epilepsija v 
otrokovo oz. mladostnikovo življenje prinaša določene spremembe, ki zahtevajo 
sodelovanje ter prevzemanje odgovornosti za lastno zdravje. 
Pri zagotavljanju ZPKŽ je potrebno upoštevati vse determinante, zato je holistični pristop 
zelo pomemben. Pri obravnavi otrok in mladostnikov z epilepsijo je psihosocialni vidik KŽ 
pogosto zapostavljen, kar pa bi bilo potrebno spremeniti, saj se je izkazalo, da otroci in 
mladostniki ravno ta vidik izpostavljajo kot najpomembnejši indikator KŽ.  
Vzajemno sodelovanje vzgojno-izobraževalnih ustanov, družin, zdravnikov in medicinskih 
sester je ključnega pomena za uspešno socializacijo in izobraževanje otrok in 
mladostnikov. Pomembno je opogumljanje, da okolico seznanijo s svojo boleznijo, da se 
bolezni ne sramujejo in da ostajajo čim bolj pozitivno naravnani, čeprav se ob poslabšanjih 
bolezni to zdi zelo težko. 
Ne nazadnje pa na KŽ veliko lahko vpliva tudi otrok in mladostnik sam. Epilepsija pusti 
posledice na vseh področjih življenja, tudi na razvoju otrokove osebnosti, odnosa do 
samega sebe in do bolezni. Pozitiven odnos, samodisciplina ter odgovorno vedenje namreč 
dokazano pozitivno vplivajo na KŽ, zato je pomembno, da pri vodenju bolezni pozornost 
namenjamo tudi tem področjem. 
Ugotovitve so pomembne za obravnavo otrok in mladostnikov z epilepsijo. Če pridobljeno 
znanje prenesemo v prakso, to pomeni, da moramo biti bolj pozorni na holistični pristop in 
na psiho-socialne potrebe otrok in mladostnikov, ki so pomembne pri zagotavljanju KŽ. V 
obstoječ sistem, ki se osredotoča predvsem na medicinski vpliv, je potrebno vključiti 
smernice za ugotavljanje psiho-socialnega vpliva epilepsije. Pomembno je, da se 
zdravstveni delavci zavedamo, da se KŽ odraža na različnih področjih življenja in da je za 
kakovostno zdravstveno nego pomembno, da ugotavljamo potrebe tako na fizičnem kot 
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tudi na psiho-socialnem področju. Le na ta način bomo pacienta (v tem primeru je to otrok 
oz. mladostnik z epilepsijo) v celoti spoznali in ustrezno načrtovali zdravstveno nego. Pri 
izvajanju zdravstvene nege sta na psiho-socialnem področju izjemnega pomena terapevtska 
komunikacija in empatija. Z otrokom oz. mladostnikom zato že od začetka ustvarjamo 
zaupljiv odnos ter ga spodbujamo, da nam predstavi svoj vidik doživljanja bolezni, da 
bomo tako bolje razumeli njegove potrebe, stiske in težave.  
V Sloveniji področje KŽ otrok in mladostnikov z epilepsijo ni tako dobro raziskano, zato 
bi bilo potrebno za ugotavljanje stanja v slovenskem okolju izvesti raziskavo. Vprašanje, 
na katerega med pisanjem diplomskega dela nisem dobila odgovora, je, ali v Sloveniji že 
kdaj narejena znanstvena raziskava na področju KŽ otrok in mladostnikov z epilepsijo in 
ali imamo v obstoječem zdravstvenem sistemu smernice, s pomočjo katerih spremljamo 
psiho-socialno determinanto KŽ otrok in mladostnikov z epilepsijo.  
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